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Resumo: A partir do entendimento de que blogs e fotologs podem ser ferramentas de socializacio e
de inclusdo de Pessoas com Necessidades Sociais (PNE), este artigo pretende descrever a
netnografia como metodologia para selecdo da amostra e obten¢do de dados e sua pertinéncia para o
mapeamento de rede de fotologs de pais de criangas com Sindrome de Down (SD). O predominio
absoluto de fotologs nesta rede temdtica, requer que se examine a relacdo entre o tema desta rede
(SD) e o suporte em que ela se constitui. Para tanto, € necessdrio investigar o estado da arte sobre
fotologs, bem como definicdes, caracteristicas e problematizagdes em torno da SD como subsidios
tedricos fundamentais para a definicao dos proximos passos da pesquisa.
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Title: Thematic nets in photologs: initial propositions for a case study about Down’s Syndrome.

Abstract: Starting from the understanding that blogs and photologs may be used as tools for
socialization and inclusion of disabled people, this paper intends to describe netnography as
methodology to select sample and to obtain data, and its relevance to map the photologs net of
parents of Down’s Syndrome children. The fact that photologs predominate in this thematic net
demands an analysis of the relation between the theme of this net (Down’s Syndrome) and the media
in which it is made up. For this purpose, it is necessary to investigate the state of art on photologs as
well definitions, characteristics and considerations about Down’s Syndrome.
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Introducao

Nesta pesquisa, partimos da hipdtese de que a socializagdo on-line pode ser fator
de inclusao social de Pessoas com Necessidades Especiais (PNE) e de seus familiares,
uma vez que ajuda a promover a autonomia dessas pessoas de maneira geral. Em um
estudo anterior (Montardo e Passerino, 2008), mapeamos e analisamos uma rede
temadtica sobre autismo e Sindrome de Asperger em blogs, cujos autores sao os pais das
criancas. Nele, verificamos diferentes tipos de atuacdo dos autores de blogs quanto aos
contetidos postados e comentados, bem como quanto a intencdo comunicativa de cada
um. Assim, podemos identificar entre os promotores, aqueles que apenas usufruem da
Inclusdo Social em blogs, e os que fazem as duas coisas, a partir dos contetidos
disponibilizados nestes (conteido informativo ou de apoio emocional). Percebemos,
assim, que os blogs serviam como uma extensao de Associacdo de Pais sobre o tema em

questdo, com a troca de informagdes, dicas sobre tratamento e apoio diante dos desafios
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postos pelo autismo e pela Sindrome de Asperger, questdes que ainda ndo estdo
definidas no campo cientifico em sua totalidade.

Frente a isso, foi com surpresa que, na busca do mapeamento sobre redes
temdticas em blogs sobre a Sindrome de Down (SD), deparamo-nos com uma
prevaléncia absoluta de fotologs de criangas com SD, criados pelos seus pais. Por que a
utiliza¢do de fotologs nesta rede temdtica? O que se faz melhor nesse suporte do que em
blogs? O que se faz em blogs que ndo se torna tdo relevante para os pais de criancas
com SD? Na busca por estas respostas a estas questdes, investigamos questdes relativas
a redes sociais em fotologs, caracteristicas da SD, além de descrevermos aspectos da
netnografia como metodologia para obtencdo de dados e selecdo da amostra desta rede
tematica.

1. Redes Sociais em Fotologs

Fotologs sdo paginas pessoais para postagem de fotografias, nas quais as pessoas
podem comentar as mesmas (Recuero, 2006) ou, de maneira mais informal, “mistura de
blogs com élbuns de fotografia” (RIGONI, 2006). Observa-se que na definicdo de
Khalid e Dix (s/d), retirada da Wikipédia ! , a ferramenta de comentdrios nao é

mencionada:

Photolog or photoblog is a specific type of weblog that allows on to order digital
photos systematically, often in chronological order. For many, the photolog is seen
as an alternative to the online photo album, which was introduced earlier and is
familiar to most online users. The photolog is a form of social software application
that allows people collaborate and connect, that uniting many users through
photographs. (KHALID; DIX, s/d)

Curiosamente, ao lado de sistemas de publicacdo que permitem a criacdo de
fotologs, Khalid e Dix (s/d) citam Fotolog.com?, Fotopages® e o Flickr*. Frente a isso,
cabe concluir que os autores nao diferenciam dlbuns de fotografias (que nao
necessariamente apresentam ferramenta de comentdrios), fotologs (cuja principal
diferenca com relacdo aos dlbuns é a possibilidade de comentdrios) e o Flickr, sistema
de compartilhamento de fotos que permite, também, comentdrios até mesmo dentro das
fotos (notes), bem como a sua classificacdo em fags. Assim, identifica-se nesses trés
diferentes suportes mais de um tipo de interagdo possivel, o que é fundamental para a

andlise que se pretende nesta investigagdo.

! Disponivel em http://www.wikipedia.com.
2 Disponivel em http://www.fotologs.com.

3 Disponivel em http://www.fotopages.com.
4 Disponivel em http://www.flickr.com.
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No entanto, compartilhamento de fotos on-line e comentdrios a respeito destas
cada vez menos passam a ser privilégio de fotologs. Redes sociais de relacionamento
como Friendsters, Facebook® e Orkut7, por exemplo, recentemente tém disponibilizado
um ndmero maior de fotos por paginas pessoais, assim como uma ferramenta de
comentarios.

Assim como os blogs (Amaral, Montardo, Recuero, 2008), os fotologs t€m sido
objeto de estudo em vdrias dreas de conhecimento, a partir de diversas perspectivas e
metodologias. Com um estilo ensaistico, Bruno (2005) reflete sobre a reconfiguragdo da
relacdo publico e privado a partir do olhar do outro em weblogs, fotologs e reality
shows. Aragdo (2006), por exemplo, descreveu e analisou usos lingiifsticos em sete
diferentes suportes da web, dentre os quais os fotologs. Rigoni (2006) buscou na andlise
de fotologs flagrar valores e priticas de comunicagdo entre jovens que poderiam ser
balizadores de acdes pedagdgicas em ambientes colaborativos. Aspectos técnicos do
fazer fotografico, por meio da descricdo do percurso histérico da fotografia desde o
século XIX até a atualidade, com o advento dos fotologs, € a intencdo de Ferreira (2005).
Ja Teles (2005) se ocupa do novo papel da fotografia na era dos fotologs, quanto a sua
circulacdo e participacdo em novas préticas comunicacionais. Por sua vez, fotologs
como experiéncia temporal da constituicdo da memoria na contemporaneidade na
Internet e a visibilidade da vida privada € a abordagem de Sanz (2005, 20006).

Ao qualificar o prazer de observar fotologs como “indulgéncia seletiva”, Khalid
e Dix (2006) classificam usudrios de sistemas de publicacdo de fotologs como
fotologueiros® (quem disponibiliza fotos suas em fotologs) e fotolurkers’ (pessoas que
postam poucas ou nenhuma foto em fotologs, restringindo-se a observar esses suportes).
Em um estudo posterior, os autores (s/d) acrescentam a categoria desses usudrios os
visitantes, pessoas que ndo necessariamente tém fotologs, mas que também ndo sio
visitantes ‘“‘silenciosos”. Neste mesmo estudo, os autores acrescentam que “the
apllication contains some social-networking aspects that influence social interaction
online and local groups” (KHALID; DIX, s/d, p. 5). Fica clara, com isso, a vocacio

colaborativa e comunitéria dos fotologs.

> Disponivel em http://www.friendster.com.
6 Disponivel em http://www.facebook.com.
7 Disponivel em http://www.orkut.com.

8 Photologgers

® Photolurkers
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De acordo com esta mesma abordagem, Recuero (2004) problematiza a teoria
das redes e sua aplicagdo as redes sociais na Internet, por meio da andlise do Orkut, de
blogs e fotologs. Em sua tese de doutorado, a autora (2006) relaciona os conceitos de
rede social na internet com o de comunidades virtuais, analisa a organizacio, a estrutura
e a dindmica de uma rede social no sistema de publicacdo Fotolog.com, propondo a
seguinte tipologia de comunidades virtuais a partir dos padrdes observados: 1)
comunidades emergentes, caracterizada pela interacdo social mitua (Primo, 1998, 2003),
pela predomindncia de lacos relacionais (Breiger, 1974), capital social diversificado
(Bertolini e Bravo, 2004) e pela ocorréncia de trocas comunicacionais; 2) comunidades
associativas, marcadas pela predominancia de interacdo social reativa (Primo, 1998,
2003), de lagos sociais associativos (Breiger, 1974) e, também, pelo aporte de capital
social diversificado (Bertolini e Bravo, 2004); e, finalmente, 3) comunidades hibridas,
as quais combinam caracteristicas dos dois tipos anteriormente apresentados. Em um
ultimo estudo, Recuero (2008) propde o entendimento do conceito de fotolog como site
de redes sociais, a partir da andlise das apropriacdes interacionais e de capital social na
ferramenta de comentérios de 18 fotologs.

Ja o estudo de Kuhn Jr (2008), propde-se uma tipologia para os usos do
fotogréfico em fotologs como dinamizador de interacdes na internet. Kuhn Jr. (2008)
classifica esses usos do fotografico da seguinte forma: 1) partilhamento de experiéncias
(molduras de documentacio e memoria cotidiana; molduras de documentagdo e
memoria de deslocamentos especiais; molduras de experimentacdo narcisea), no 2)
partilhamento de qualidade dos conteidos (colagens fotogrificas e colecionismos
tematicos; efeito publicidade; iconografia mididtica) e, finalmente, no 3)
compartilhamento do ato fotografico em si (pictorialismo infografico; pictorialismo
fotogréfico).

Por sua vez, McDonald (2007) analisa o que denomina de ‘“conversacdes
visuais” em comunidades virtuais, alegando que os estudos sobre redes sociais na web
se voltem mais para o papel do texto do que das imagens nas intera¢des. No entanto, o
autor (2007) ndo detém essa andlise a fotologs ou sites de compartilhamento de fotos, o
que ndo impede que se investigue a viabilidade dessa proposta.

Esta investigac@o se associa a estas trés dltimas abordagens, no sentido que visa
identificar o potencial inclusivo da socializacio em fotologs de pais de pessoas com

Sindrome de Down e, para tanto, busca entender os motivos da escolha deste suporte
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para socializacdo. Cabe agora, esclarecer caracteristicas da SD, bem como possiveis
problematizacdes, para o delineamento da compreensdo da motivacdo temdtica desta

rede.

2. Sindrome de Down (SD)

De acordo com Bissoto (2005), a SD se caracteriza por uma altera¢do na divisio
cromossOmica usual, resultando na triplicagdo o material genético existente no
cromossomo 21, ao invés da duplicacdo deste.

Segundo Pereira-Silva e Dessen (2002), ainda que os primeiros registros sobre a
SD datem do século XIX, obras de pintores como Andrea Mantegna (1431-1506) e
Jacob Jordaens (1539-1678) retratam criancas com a sindrome, ji que elas sdo
facilmente reconhecidas por tragos especificos nos olhos, orelhas e maos. As autoras
(2002) ainda destacam que um diciondrio médico traz uma referéncia de Esquirol sobre
a SD em 1838; que Chambers, em 1844, denomina SD como “idiotia do tipo
mongoldide”, e, finalmente, Edouard Seguin, entre 1846 e 1866, classificava a SD como
um “subtipo de
Cretinismo, chamado “cretinismo furfuriceo” (SCHWARTZMAN apud PEREIRA
SILVA, DESSEN, 20002). Essas autoras (2002) ainda chamam a aten¢do que apenas
em 1866, com Langdon Down, que a SD aparece como uma manifestagdo clinica, ainda
que apoiada em pressupostos evolucionistas, que creditava a deficiéncia mental a ragas
inferiores.

Ainda quanto a evolucdo dos conhecimento sobre a SD, uma série de estudos
quanto as suas causas foram conduzidos até que, em 1932, fosse sugerida algum tipo de
aberracido cromossdmica como causa, por Waardenburg, oftalmologista holandés. Em
1934, Adrian Bleyer sup0s a trissomia como ocorréncia dessa desordem. E, apenas mais
de 20 anos depois, em 1959, é que o Dr. Jerome Lejeune e Patricia Jacobs descobriram,
praticamente a0 mesmo tempo, a existéncia de um cromossomo extra, conforme
Schwartzman (1999a) citado por Pereira Silva e Dessen (2002).

Ainda de acordo com Schwartzman (1999), as autoras (2002) mencionam que
apesar de SD ter sido conhecida por inimeras denomina¢des, muitas das quais
extremamente pejorativas, nas publicacdes ligadas a Organizacio Mundial da Satde

(OMS), predomina a referéncia de SD desde 1965.
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Embora a causa da alteracdo cromossOmica ndo esteja totalmente esclarecida,
Bissoto (2005) aponta que ela pode acontecer de trés modos diferentes: a) em 96% dos
casos, a trissomia se apresenta como uma nao-disjun¢do cromossomica total; b) em 0,5
a 1% dos casos, os portadores ndo apresentam todas as células afetadas pela trissomia
(mosaico); ¢) hd, também, a trissomia causada por translocacdo génica, perfazendo de 3
a 3,5% dos casos.

Para Martini et. al. (2007), a palavra sindrome designa, em medicina, uma
“desordem clinica na qual algumas caracteristicas ou sintomas comumente ocorrem
juntos” (MARTINI et. al., 2007, p. 31). No caso da SD, as caracteristicas sio:
“cardiopatia congénita (40%); hipotonia (100%); problemas de audi¢do (50 a 70%); de
visao (15% a 50%); alteragdes na coluna cervical (1 a 10%); distdrbios da tiredide
(15%); problemas neurolégicos (5 a 0%); obesidade e envelhecimento precoce
(MOREIRA et. al, 2000, p. 97), fatores estes que acabam por interferir no
desenvolvimento global da crianca portadora (BISSONI, 2005).

No entanto, ao buscar evidenciar correlacdes necessdrias ao desenvolvimento
cognitivo e os processos de aprendizagem da pessoa com SD, Bissoni (2005) questiona
uma série de pressupostos tedricos referentes a diagndsticos estdticos da Sindrome,
enfatizando a influéncia dos aspectos sociais, culturais, genéticos e, em decorréncia
disso, as expectativas que se tem do seu desenvolvimento, bem como aspectos afetivo-
emocionais ai existentes. Por outras palavras, quanto a isso, o desenvolvimento de um
portador de SD se assemelha, em condi¢des, ao de qualquer outra pessoa e, por isso
mesmo, cada portador de SD possui um processo de desenvolvimento particular.

Quanto aos fatores da SD, Schwartzman (1999b), citado por Pereira-Silva e
Dessen (2002), aponta a idade avancada da mae, a auséncia de diagnéstico pré-natal e a
exposicao a radiacdo como fatores relacionados a incidéncia de SD.

Em um estudo empirico que interrogou pais de criancas com SD sobre o
comunicado deste diagndstico para a crianca, Martini et. al. (2007) concluiram que os
pais evitam esse comunicado, em parte, por reviver o desamparo sentido com o
comunicado de diagndstico que receberam do médico no momento do nascimento da
crianca, o qual enfatiza a deficiéncia e ndo as possibilidades desta. Ainda que seja
possivel identificar a SD antes do nascimento, a maioria dos pais toma conhecimento do
fato logo apds o parto. Ainda que as autoras (2007), através de Manoni (1995) e de

Jerusalinski (2002), salientem as diferentes formas de respostas desses pais ao fato de
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terem um filho com SD, € comum que ocorra um sentimento de perda, de luto, com
relacdo ao filho ideal imaginado, sendo que, freqiientemente, entendem o bebé com SD

como um impostor que tomou o lugar do filho imaginado.

Isso, por sua vez, pode influenciar de maneira significativa a relag@o pais-filhos,
de acordo com as autoras (2007), principalmente no que tange a falta de expectativas
dos pais com relagdo a esses filhos, o que compromete significativamente o seu
desenvolvimento como um todo.

Ao refletir sobre o impacto da crianga SD na famdilia, Casarin (1999), citado por
Silva e Dessen (2002) destacam que ‘“a familia precisa repensar o significado da
Sindrome de Down para que, reformulando a imagem deformada que possuia, possa
constituir uma outra, ndo idealizada que viabilize seu relacionamento com a pessoa
portadora da sindrome (Casarin, 1999 apud PEREIRA SILVA, DESSEN, 2002, p. 170),
de forma que o ambiente familiar proporcione o desenvolvimento da crianga com SD.

Frente a isso, entende-se que a socializacdo on-line pode auxiliar no
compartilhamento dessas e de outras questdes em uma rede temdtica sobre SD. O
préximo {ten traz consideracdes preliminares sobre essa rede ter sido constituida em
fotologs.

3. Procedimentos metodologicos e implicacoes para a continuidade da pesquisa

Em artigos anteriores, fez-se consideracdes sobre o uso da netnografia no estudo
de blogs (Montardo, Passerino, 2006) e combinada a Andlise de Redes Sociais (ARS)
(Montardo, Passerino, 2008).

Em primeiro lugar, é importante destacar que a netnografia é requerida em um
primeiro momento da pesquisa, durante os processos de selecdo de amostra e de
obtencdo de dados sobre a rede temdtica em questdo. Quanto a isso, 0 primeiro processo
de levantamento dos blogs sobre SD se deu no site Pesquisa de Blogs Googlem e da
ferramenta de busca do site Technorati''. Em seguida, por meio de comentdrio nos
préprios blogs e fotologs encontrados, explicou-se a pesquisa como um todo, deixou-se
um link para o blog da pesquisa (Blogs Especiais)'?, o qual traz o vinculo dos

pesquisadores com a instituicdo em que se desenvolve o projeto, bem como links para

10 Disponivel em http://www.google.com.br.

1 Disponivel em http://www.technorati.com.

12 Disponivel em http://www.blogsespeciais.blogspot.com.
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os CV de todas as pessoas ligadas ao projeto. Nessa oportunidade, foi solicitada a

Suporte que constitui rede tematica sobre SD Nimero de autorizaces de obervacio por
nimero de suporte encontrado

Fotolog organizado por pais de portadores de SD 12 autorizacdes de 37

Fotologs de portadores de Sindrome de Down 0 autorizagdes de 1

Blog de pais de portadores de SD 0 autorizagdes de 1

Blog de amigos de portadores de SD 0 autorizagdes de 2

Fotolog de amigos de portadores de SD 0 autorizagdes de 1

Blogs de portadores de Sindrome de Down 0 autorizagdes de 2

autoriza¢do para observar os blogs e fotologs sobre SD levantados, que deveria ser dada
por e-mail, enderecado a lider do projeto. Esse processo foi realizado do inicio de marco
a dia 10 de abril de 2008. Segue tabela comparando os blogs e fotologs encontrados,

bem como as autorizagdes recebidas:

Tabela 1. Fotologs e blogs encontrados sobre a Sindrome de Down e autoriza¢des concedidas
para a sua observagio

Foi sugerido, a partir do Comité de Etica na Pesquisa (CEP), da Feevale, que se
envie a estes autores, um Termo de Compromisso para Uso de Conteddo dos fotologs
encontrados, a fim de firmar o comprometimento de se utilizar os dados somente para
fins de pesquisa e sem identificar os fotologs em nenhuma publicagao.

Outro passo importante é a transcricio dos comentdrios e das legendas dos
fotologs para tabelas, a fim de que se possa identificar o processo de inclusdo social a
partir da andlise do conteido da socializagdo na rede temadtica em questdo, bem como
aspectos referentes a estrutura desta rede. Esse tltimo ponto passa pelo mapeamento
das redes, identificando-se quais fotologs estdo ligados a quais outros fotologs, quem
comenta no fotolog de quem, fotos de qual tipo sdo mostradas nesses suportes. O
mapeamento das redes no software CMap Tools" é fundamental para a visualizacdo
desta rede, bem como para as andlises pretendidas. Essa segunda etapa da pesquisa

sobre redes temdticas sobre SD em fotologs inscreve-se no ambito da Andlise de Redes

B «o CMapTools um software destinado a elaboragdo de mapas conceituais. Criados pelo psicélogo

americano Joseph Novak e baseados na teoria da aprendizagem significativa de David Ausubel. Estes
mapas sdo diagramas bidimensionais com a finalidade de representar conceitos e suas respectivas
proposi¢des”. (BENKENSTEIN, MONTARDO, PASSERINO, 2007, p. 7).
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Sociais (ARS), a partir da qual busca estabelecer padrdes de socializagdo na rede
considerada'®.

Na medida em que um questiondrio vai ser elaborado e enviado para os autores
de fotologs, cabe que se liste algumas observacdes preliminares que, juntamente com as
questdes tedricas levantadas, vao subsidiar sua elaboragdo. Metodologicamente, cabe
destacar que observou-se um aumento de postagens de fotos apds o pedido de
autoriza¢do de observacdo dos blogs. E, também , que € sempre bem menor o nimero
de fotologs que permitem a autoriza¢do dos que os que ndo permitem.

Quanto a aspectos estruturais da rede, destaca-se que apenas mulheres sdo
autoras dos fotologs de seus filhos e comentadoras dos fotologs da rede. Também
destaca-se que os fotologs linkados aos fotologs observados eram predominantemente
referentes a criangas com SD. Fala-se em criangas porque foi encontrado apenas um
fotolog de adolescente com SD, do qual ele era o seu préprio autor. Da mesma forma foi

constatado que havia pouca diversidade entre os comentadores de fotologs.

Consideracoes finais

A titulo de consideracdes finais, vale destacar que uma hipdtese inicial foi
redimensionada. A identificacio macica de fotologs sobre SD, combinada a
insignificancia de ocorréncia deste suporte no levantamento e mapeamento de outras
redes temadticas deste projeto, instigaram a suposi¢do de que o autismo a Sindrome de
Asperger, uma vez que ndo sdo imediatamente identificadas nas criangas, levando-se
varios anos para tanto, suscita mais debate, o que pode ser facilmente proposto,
administrado, localizado em blogs, via postagens e ferramenta de comentérios.

Frente a isso, pensou-se inicialmente que nio havia muito o que se conversar
sobre SD, ja que ela € conhecida cientificamente desde o século XIX, sendo detectada
até mesmo em exames pré-natal. Some-se a isso, o fato de se trata de uma Sindrome
com caracteristicas fenotipicas facilmente identificdveis (as obras de Mantegna e de
Jordaens sdo uma evidéncia disso cerca de trés séculos antes da definicao cientifica), os
fotologs apareceram como uma forma de mostrar a pessoa com SD, o que contraria
alguns impulsos ainda existentes, de se evitar de falar sobre filhos com SD, a de se

esconder os filhos em casa, e de comunicar a SD para seus portadores (Martini et. al.,

" Sobre Andlise de Redes Sociais aplicada a este projeto, ver Benkenstein, Montardo e Passerino (2007).
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2007). No entanto, deve-se resistir a tendéncia de se pensar que as fotos evitam
conversas, mas podem constituir um tipo de ‘“conversacdo visual” como propde
McDonald (2007).

Considera-se fundamental essas pistas iniciais para subsidiar a elaboracdo do
questiondrio para os autores dos blogs, bem como para a aplicagdo da Andlise de Redes
Sociais (ARS) para avaliagdo de ocorréncia de inclus@o social na rede temética sobre
Sindrome de Down. Quanto a isso, € importante ainda destacar que a classificacdo da
amostra de fotologs em uma tipologia (KUHN Jr., 2008) combinada as possibilidades
de compreensdo da socializacdo desta rede como conversagdes visuais em comunidades
virtuais (McDonald, 2007) parecem pertinentes para a andlise pretendida, no sentido de
contemplar os desafios representados pelas diferenca de andlise de blogs para a de

fotologs. Este serd o préximo passo desta pesquisa.
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